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Resumen

El diagnostico de enfermedad terminal, la informacion clinica, la indicacion de
medidas diagndsticas o terapéuticas y la atencion al final de la vida son aspectos de la
asistencia a los pacientes con enfermedad oncoldgica en los que clinica y ética estan
intimamente relacionadas. En Espafa, la Ley de Autonomia del Paciente (41/2002)
supone un cambio sustancial en la relacion médico-paciente, que se ajusta a los
principios éticos vigentes actualmente. ElI conocimiento de los capitulos con aplicacion
en cuidados paliativos es imprescindible para tomar decisiones adecuadas. Diferentes
corrientes en el mundo de la ética proporcionan instrumentos para analizar los
problemas que se encuentran en la practica clinica, incorporar alguno de ellos a la
actividad diaria aumentard la calidad ética de las decisiones clinicas.

La medicina paliativa es la respuesta a las necesidades de los pacientes con
enfermedad avanzada y terminal, se sitia frente a la obstinacién terapéutica y el
abandono con que la medicina actual, altamente tecnificada y centrada en la curacién
de la enfermedad, les responde. El respeto por la dignidad de la persona y la
aceptacion de la finitud de la condicion humana son las dos actitudes fundamentales
que orientan la practica de la medicina paliativa.

La relacion médico-paciente ha evolucionado desde un modelo paternalista a uno
basado en la autonomia del paciente que nace a finales del siglo xx en paises
anglosajones y en nuestro pais culmina con la publicacién de la ley de autonomia del

paciente?. Ambos modelos tienen ventajas e inconvenientes.

Seoane® propone un modelo alternativo basado tanto en el principio de beneficencia
como en el de autonomia. Segun este modelo, la decision clinica sera compartida.
Reconociendo la autodeterminacion del paciente, éste precisa de la colaboracién del
profesional sanitario en una relacién clinica de igualdad, en la que ambas partes
presenten una actitud activa y pasiva al mismo tiempo, utilizando el dialogo y no el

monologo. En este tipo de relacion se consideran todos los principios éticos a la vez, y



la decision se toma tras un proceso de diadlogo, ponderacion y deliberacion que

enriquece la respuesta al problema planteado.

La ética de los principios o principialista constituye la corriente mas importante de la
bioética actual. Nace en 1978 en Estados Unidos, cuando Beauchamp y Childerss, a
partir del Informe Belmont, establecieron un método sistematico de reflexion basado en

los 4 principios:

1. Principio de beneficencia. Es la obligacion de hacer o buscar el bien del enfermo. Se
basa en que los procedimientos diagndsticos y terapéuticos que se apliquen deben
beneficiar al paciente, ser seguros y efectivos.

2. Principio de no maleficencia. En cualquier acto médico hay un riesgo de hacer dafio.
El balance entre los beneficios y los riesgos de cualquier actuacibn médica debe ser
siempre a favor de los beneficios.

3. Principio de autonomia. Tiene en cuenta la libertad y la responsabilidad del paciente

que es quien decide lo que es bueno para él.

4. Principio de justicia. Consiste en la imparcialidad de cargas y beneficios. Promueve la

equidad evitando desigualdades en la atencion sanitaria.

La atencion al paciente en situacién terminal cumplira con estos principios si se atiende

a sus necesidades®, es decir, si:

Se intenta dar una solucion integral a sus problemas, tanto fisicos como

psicoemocionales, sociales y espirituales (principio de beneficencia).

No se le dafla de forma innecesaria utilizando procedimientos terapéuticos o
diagnosticos que se hayan demostrado indtiles, fatiles, o que sean considerados

desproporcionados (principio de no maleficencia).

Se le informa adecuadamente de su situacion, si asi lo desea, y decide lo que es mejor

para él (principio de autonomia).



El juicio de proporcionalidad debe hacerse en referencia al beneficio global del

paciente, teniendo en cuenta:

Utilidad o inutilidad de la medida.

Alternativas de accion, con sus respectivos riesgos y beneficios.

Prondstico con y sin la implementacion de la medida.

Cargas fisicas, psicoldgicas, morales, sociales, econdémicas, etc.

Principio del doble efecto. Condiciones para que un acto con 2 efectos, uno bueno y

uno malo, sea moralmente licito:

Que la accién sea en si misma buena, o al menos indiferente.

Que el efecto malo previsible no sea directamente querido, sino tolerado.

Que el efecto bueno no sea causado inmediata y necesariamente por el malo.

Que el bien buscado sea proporcional al eventual dafio producido.

Este principio puede aplicarse a los efectos secundarios de los analgésicos y a la

pérdida de conciencia producida por la sedacién terminal.

Principio de veracidad. Para respetar realmente la autonomia del paciente debemos
saber si quiere recibir él la informacién y tomar sus decisiones o prefiere delegarlas en

alguien de su confianza.

Atendiendo al principio de no maleficencia, hay circunstancias en las que podria ser
prudente postergar la entrega de la informacidbn a un paciente, haciendo uso del

denominado «privilegio terapéutico».

Por tanto, la comunicacion de la verdad médica debe ir precedida de una cuidadosa

reflexion sobre qué, como, cuando, cuanto, quién y a quién se debe informar.



El sufrimiento que causa la aceptacion del final de la vida, unido a la debilidad fisica y
los sintomas mal controlados, debe ser adecuadamente aliviado con la aplicacion de los
cuidados necesarios para obtener un control aceptable de los sintomas fisicos,
psicolégicos y espirituales!!. Con la aplicacién de unos cuidados paliativos exhaustivos
e interdisciplinarios se alivia el proceso en la mayor parte de los casos. En algunos, es
necesario recurrir a la sedacion terminal, no exenta de polémica. Sin embargo, hay un
minimo porcentaje de casos en los que aspectos relacionados con la percepcion de
autonomia, control y dignidad, mas que factores como el dolor o la depresion, les

conducen a ver en la eutanasia o el suicidio asistido la solucion

La utilizacion del mismo concepto para diferentes actuaciones ha provocado confusion.
Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, sedacion terminal es: «La
administracion deliberada de farmacos para lograr el alivio, inalcanzable con otras
medidas, de un sufrimiento fisico y/o psicolégico, mediante la disminucion
suficientemente profunda y previsiblemente irreversible de la conciencia en un paciente
cuya muerte se prevé muy préxima y con su consentimiento explicito, implicito o

delegadox»8.

Es un tipo de sedacion paliativa utilizada en el periodo de agonia y que esta indicado en
1 de cada 4 o 5 pacientes. Los sintomas que mas frecuentemente hacen necesaria esta

practica son: delirium, disnea, dolor y distrés emocional.
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Estadisticas

El diagnostico de enfermedad terminal, la informacion clinica, la
indicacién de medidas diagnosticas o terapéuticas y la atencion al final de
la vida son aspectos de la asistencia a los pacientes con enfermedad
oncolégica en los que clinica y ética estan intimamente relacionadas. En
Espana, la Ley de Autonomia del Paciente (41/2002) supone un cambio
sustancial en la relacién médico-paciente, que se ajusta a los principios
éticos vigentes actualmente. El conocimiento de los capitulos con
aplicacibn en cuidados paliativos es imprescindible para tomar
decisiones adecuadas. Diferentes corrientes en el mundo de la ética
proporcionan instrumentos para analizar los problemas que se
encuentran en la practica clinica, incorporar alguno de ellos a la actividad
diaria aumentara la calidad ética de las decisiones clinicas.
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Diagnosis of terminal disease, clinical information, the indication for
diagnostic or therapeutic measures and care at the end of life are all
features of the care of cancer patients in which clinical and ethical issues
are intimately related. In Spain, the Law of Patient Autonomy (41/2002)
represents a substantial change in the physician-patient relationship,
which is adjusted to the ethical principles currently in force. Knowledge
of the articles relevant to palliative care is essential to appropriate
decision making. Several lines of thought from the world of ethics
describe methods to analyze the problems that can arise in clinical
practice, and the incorporation of any one of these methods into daily
clinical practice would improve the ethical quality of clinical decisions.
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TEXTO COMPLETO

Introduccion

Los fines de la medicina incluyen el alivio del sufrimiento, los cuidados de
los enfermos incurables y la busqueda de una muerte en paz: cuando es

inevitable.

La medicina paliativa es la respuesta a las necesidades de los pacientes
con enfermedad avanzada y terminal, se sitda frente a la obstinacion
terapéutica y el abandono con que la medicina actual, altamente
tecnificada y centrada en la curacion de la enfermedad, les responde. El
respeto por la dignidad de la persona y la aceptacion de la finitud de la
condicion humana son las dos actitudes fundamentales que orientan la

practica de la medicina paliativa.



En la actividad clinica, la necesidad de tomar decisiones en condiciones
de incertidumbre, maxime en situaciones en que la vulnerabilidad fisica y
emocional es extrema, hace necesario establecer métodos de analisis que
incorporen todos los factores involucrados y conduzcan a la decision mas
adecuada a cada caso. Para ello, en la atencion a pacientes terminales, es
necesaria una buena formacidon clinica en cuidados paliativos, una
adecuada comunicacién con el paciente y la familia, el conocimiento de
los principios éticos que hay que tener en cuenta en la relacién y de la

normativa legal aplicable.
Marco legal

La relacion médico-paciente ha evolucionado desde un modelo
paternalista a uno basado en la autonomia del paciente que nace a finales
del siglo xx en paises anglosajones y en nuestro pais culmina con la
publicacidon de la ley de autonomia del paciente:. Ambos modelos tienen

ventajas e inconvenientes.

Seoane: propone un modelo alternativo basado tanto en el principio de
beneficencia como en el de autonomia. Segin este modelo, la decision
clinica sera compartida. Reconociendo la autodeterminacion del paciente,
éste precisa de la colaboracion del profesional sanitario en una relacion
clinica de igualdad, en la que ambas partes presenten una actitud activa y
pasiva al mismo tiempo, utilizando el didlogo y no el monoélogo. En este
tipo de relacion se consideran todos los principios éticos a la vez, y la
decision se toma tras un proceso de didlogo, ponderacion y deliberacion

que enriquece la respuesta al problema planteado.

Informacion



La Ley de Autonomia del Paciente: (41/2002) regula el derecho a la
informacion y dice que los pacientes tienen derecho a conocer, con
motivo de cualquier actuacién en el ambito de su salud, toda la
informacién disponible sobre ésta. Ademas, toda persona tiene derecho a

que se respete su voluntad de no ser informada.

Especifica que la informacidn sera verdadera, se comunicara al paciente
de forma comprensible y adecuada a sus necesidades y le ayudara a
tomar decisiones de acuerdo con su propia y libre voluntad.

El titular del derecho a la informacion es el paciente, y las personas
vinculadas a él, por razones familiares o de hecho, seran informadas en la

medida que el paciente lo permita de manera expresa o tacita.

Se justifica no informar cuando el paciente, segun el criterio del médico
que le asiste, carezca de capacidad para entender a causa de su estado
fisico o psiquico, y determina que en ese caso la informacién se pondra
en conocimiento de las personas vinculadas a él por razones familiares o
de hecho.

También reconoce que la informacidon sanitaria de los pacientes puede
limitarse por la existencia acreditada de un estado de necesidad
terapéutica, cuando por razones objetivas el conocimiento de su propia
situacion pueda perjudicar su salud de manera grave. En este caso, el
médico dejard constancia razonada de las circunstancias en la historia
clinica y comunicara su decision a las personas vinculadas al paciente por

razones familiares o de hecho.

Consentimiento informado



El articulo 8 de la misma ley, sefiala que toda actuacién en el ambito de la
salud de un paciente necesita el consentimiento libre y voluntario del
afectado, una vez que, recibida la informacién, haya valorado las
opciones propias del caso. Determina que sera verbal en la mayoria de
las ocasiones, sefialando que debe ser escrito en procedimientos
invasivos y en el caso de procedimientos de notoria y previsible
repercusion negativa en la salud del paciente.

Establece limites del consentimiento informado y regula el
consentimiento por representacién. Si el paciente no es capaz de tomar
decisiones y carece de representante legal, el consentimiento lo
prestaran las personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho.

El concepto de consentimiento informado va mas alla de la firma de un
documento que es necesaria en algunas ocasiones, es un proceso gradual
y continuado mediante el que un paciente capaz y adecuadamente
informado acepta o no someterse a determinados procedimientos

diagnosticos o terapéuticos, en funcién de sus propios valores:.
Instrucciones previas

La Ley de Autonomia del Paciente (41/2002) en su articulo 11 establece
que: «Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de
edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto
de que ésta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en
cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlo personalmente, sobre los
cuidados y el tratamiento de su salud, o una vez llegado el fallecimiento,
sobre el destino de su cuerpo o de los érganos del mismo. El otorgante

del documento puede designar, ademas, un representante para que,



llegado el caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo

sanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas».

Determina que cada servicio de salud regulara el procedimiento
adecuado para que se garantice el cumplimiento de las instrucciones

previas de cada persona.

Estipula que no seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al
ordenamiento juridico, a la lex artis, ni las que no se correspondan con el
supuesto de hecho que el interesado haya previsto en el momento de
manifestarlas. Establece los mecanismos de regulacion y, con el fin de
asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de las instrucciones
previas manifestadas por los pacientes y formalizadas de acuerdo con lo
dispuesto en la legislacidn de las respectivas comunidades auténomas, la
creacion en el Ministerio de Sanidad y Consumo del Registro Nacional de

Instrucciones Previas.

El documento de voluntades anticipadas trata de recoger las preferencias
del paciente sobre los tratamientos que quiere o no recibir en el futuro
ante determinadas circunstancias, para que su voluntad sea respetada
cuando ya no tenga capacidad de decisién. Teniendo en cuenta que
dificilmente se puede prever todas las dudas y los conflictos éticos que
pueden surgir en la vida de una persona y que las voluntades pueden
cambiar con el paso del tiempo, sin restar valor a este instrumento, nada
puede sustituir a la relacidon calida y honesta entre el profesional y el
paciente, en la que desde el principio de la enfermedad y a lo largo de
ella, el profesional debe ir suministrando informacion al enfermo sobre
su situacion, alternativas terapéuticas y posible evolucién, y recabando la
voluntad del paciente acerca de las decisiones a tomar en cada caso. Esta

forma de proceder se denomina planificaciéon anticipada de decisiones.



Hay experiencias en las que incluso se recogen las instrucciones por
escrito, constituyendo un documento de voluntades previas aplicado a

una situacién concreta y cercana.

La reflexion del paciente con el profesional sobre los posibles problemas
que tendra que afrontar en el futuro mas o menos proximo, y como desea
que los profesionales actiien en cada momento, facilita la relacion de
confianza médico-paciente, ayuda al profesional a tomar decisiones vy,
sobre todo, beneficia al paciente facilitando la comunicacion y la

sensacion de control.
Instrumentos para la valoracién ética
Principios bioéticos

La ética de los principios o principialista constituye la corriente mas
importante de la bioética actual. Nace en 1978 en Estados Unidos, cuando
Beauchamp y Childerss, a partir del Informe Belmont, establecieron un

método sistematico de reflexion basado en los 4 principios:

1. Principio de beneficencia. Es la obligacion de hacer o buscar el bien del
enfermo. Se basa en que los procedimientos diagndsticos y terapéuticos

que se apliquen deben beneficiar al paciente, ser seguros y efectivos.

2. Principio de no maleficencia. En cualquier acto médico hay un riesgo de
hacer dano. El balance entre los beneficios y los riesgos de cualquier

actuacion médica debe ser siempre a favor de los beneficios.

3. Principio de autonomia. Tiene en cuenta la libertad y la responsabilidad

del paciente que es quien decide lo que es bueno para é€l.



4. Principio de justicia. Consiste en la imparcialidad de cargas y beneficios.
Promueve la equidad evitando desigualdades en la atencién sanitaria.

La atencién al paciente en situacion terminal cumplira con estos

principios si se atiende a sus necesidades;, es decir, si:

Se intenta dar una solucidén integral a sus problemas, tanto fisicos como

psicoemocionales, sociales y espirituales (principio de beneficencia).

No se le dafia de forma innecesaria utilizando procedimientos
terapéuticos o diagnosticos que se hayan demostrado inttiles, futiles, o
que sean considerados desproporcionados (principio de no

maleficencia).

Se le informa adecuadamente de su situacion, si asi lo desea, y decide lo

que es mejor para él (principio de autonomia).

El Sistema de Salud cubre sus necesidades independientemente de
cualquier circunstancia y no le discrimina por ningin motivo (principio

de justicia).

Cuando en una situacion concreta hay conflictos entre los principios,
surge el problema ético. Generalmente varias soluciones son posibles
para un mismo problema, lo que convierte una decisién en éticamente
correcta no es la solucion en si misma sino la adecuada realizacion del
proceso de deliberacién;, entendiendo como tal el analisis del problemas
en toda su complejidad, ponderando tanto los principios y valores
implicados como las circunstancias particulares del caso y consecuencias

de cada curso de accion.



Aunque en un principio no se consider6 que hubiera ningun tipo de
prioridad entre los 4 principios, Gracia- sefiala que en caso de conflicto
suelen tener prioridad los principios que constituyen la «ética de
minimos» (no maleficencia y justicia) sobre los de la «ética de maximos»

(beneficencia y autonomia).

Es frecuente el conflicto entre beneficencia y autonomia, principios del
mismo nivel. La prioridad estd marcada por influencias culturales, en
paises anglosajones prevalece la autonomia y en los latinos, la

beneficencia, aunque esta situacion tiende a cambiar.
Principios éticos relevantes en medicina paliativa

Desde otro punto de vista, Taboada: describe los siguientes principios,

aceptados en diversos cddigos de ética médica:

Principio de inviolabilidad de la vida humana. Aceptar que en ciertas
condiciones la muerte pueda ser percibida como un alivio no hace que
nadie tenga derecho a acabar con la vida del sufriente. Entre los objetivos
especificos de los cuidados paliativos estan reafirmar la importancia de la
vida, considerando la muerte como un proceso normal, y establecer un
proceso que no acelere la llegada de la muerte ni la posponga. Estos
objetivos responden a una concepcién del derecho a morir con dignidad

no como un derecho a morir, sino como un derecho a una forma de morir.

Sin embargo, hay otras opiniones que afirman que nadie tiene derecho a
imponer la obligacion de seguir viviendo a una persona que, en razon de
un sufrimiento extremo, ya no lo desea. Entienden el derecho a una
muerte digna como el derecho a disponer de la propia vida mediante la

eutanasia o el suicidio médicamente asistido. Esta linea de pensamiento



se basa en una manera de entender el respeto a la libertad individual
(autonomia) y en que en situaciones extremas la eutanasia y la asistencia
al suicidio representarian actos de compasion (beneficencia), y negarse a

ello podria suponer una forma de maleficencia.

Principio de proporcionalidad terapéutica. No todo lo técnicamente
posible es éticamente admisible. Las razones para limitar el esfuerzo

terapéutico se pueden justificar desde los 4 principios de la bioéticas.

Este principio sostiene que hay obligacion moral de implementar sélo las
medidas terapéuticas que guarden una relacién de debida proporcién
entre los medios empleados y el resultado previsible. Las intervenciones
en que la relacion de proporcion no se cumple se consideran

desproporcionadas y no son moralmente obligatorias.

El juicio de proporcionalidad debe hacerse en referencia al beneficio

global del paciente, teniendo en cuenta:

Utilidad o inutilidad de la medida.

Alternativas de accidn, con sus respectivos riesgos y beneficios.
Prondstico con y sin la implementacion de la medida.

Cargas fisicas, psicologicas, morales, sociales, econdmicas, etc.

Principio del doble efecto. Condiciones para que un acto con 2 efectos, uno

bueno y uno malo, sea moralmente licito:
Que la accion sea en si misma buena, o al menos indiferente.

Que el efecto malo previsible no sea directamente querido, sino tolerado.



Que el efecto bueno no sea causado inmediata y necesariamente por el

malo.
Que el bien buscado sea proporcional al eventual dafio producido.

Este principio puede aplicarse a los efectos secundarios de los
analgésicos y a la pérdida de conciencia producida por la sedacion

terminal.

Principio de veracidad. Para respetar realmente la autonomia del paciente
debemos saber si quiere recibir él la informacion y tomar sus decisiones

o prefiere delegarlas en alguien de su confianza.

Atendiendo al principio de no maleficencia, hay circunstancias en las que
podria ser prudente postergar la entrega de la informacion a un paciente,
haciendo uso del denominado «privilegio terapéutico».

Por tanto, la comunicacion de la verdad médica debe ir precedida de una
cuidadosa reflexién sobre qué, como, cuando, cuanto, quién y a quién se

debe informar.

Principio de no abandono. Excepto casos de grave objecion de conciencia,
es éticamente reprobable abandonar a un paciente que rechaza
determinadas terapias, aunque el profesional de la salud considere que el
rechazo es inadecuado. Igualmente es contrario a la ética evitar la

atencion de enfermos terminales por la impotencia frente al sufrimiento.

Los 4 parametros



Es un método de analisis que incorpora al sistema habitual de resolucion
de casos clinicos los aspectos relacionados con la ética, siguiendo los
siguientes pasos:

1. Indicaciones médicas. Contempla los principios de beneficencia y no

maleficencia.

El analisis de la historia clinica del paciente, diagnoéstico, prondstico,
situacion actual, problemas que presenta, objetivos del tratamiento,
probabilidades de éxito y alternativas terapéuticas, conducira a la
emision de un juicio clinico y a recomendar a un paciente o a sus

representantes un determinado tratamiento.

En este apartado los problemas éticos mas frecuentes en el campo de los
cuidados paliativos son los derivados de las intervenciones inapropiadas,
que deben ser abordados desde el principio de la proporcionalidad. Se

establecen para las intervenciones médicas 3 tipos de futilidad:

Futilidad fisiologica. Ninguna intervencion conocida conseguiria

restablecer las funciones vitales.

Futilidad probabilistica. El esfuerzo realizado para procurar un beneficio

al paciente tiene una alta probabilidad de fracaso.
Futilidad cualitativa. El objetivo alcanzable no merece la pena.

La futilidad fisiolégica, aplicable a los pacientes en agonia, permitiria
ignorar las preferencias del paciente y familiares; mientras que los otros
tipos de futilidad, aplicables a pacientes con enfermedades avanzadas y
terminales, dependen en gran medida de cuestiones relacionadas con las

preferencias y la calidad de vida.



2. Preferencias del paciente. Se corresponde con el principio de
autonomia. El paciente puede aceptar o rechazar el tratamiento
propuesto.

Si el paciente es competente, se le informara de los riesgos y beneficios
del tratamiento propuesto y las alternativas, y el paciente aceptara o
rechazara la propuesta. Si el paciente no es competente para tomar
decisiones, recurriremos al documento de instrucciones previas si lo ha
redactado y a su representante si lo ha nombrado, en caso contrario,
solicitaremos el consentimiento a la familia que actuara de acuerdo con

los valores del paciente.

3. Calidad de vida. Se corresponde con los principios de beneficencia, no

maleficencia y autonomia.

La evaluacion de la calidad de vida debe contemplar: capacidad funcional
y de relacion social, control de sintomas, prondstico, valores subjetivos

del paciente. Los autores proponen la siguiente clasificacion:

Calidad de vida limitada: graves carencias de salud fisica y mental. Su
capacidad funcional se aleja de la media normal encontrada en los

humanos.

Calidad de vida minima: estado fisico general muy deteriorado, no
exento de molestias y dolores, y con grandes limitaciones en su

capacidad comunicativa con los demas.

Calidad de vida por debajo del minimo: extremo debilitamiento fisico,
ademas de haber perdido de forma total e irreversible la actividad

sensorial e intelectual.



La evaluacién de la calidad de vida es siempre subjetiva y hay que tener
en cuenta que generalmente la que realiza el profesional es casi siempre
peor que la que realiza el paciente. También varia la valoracion que hace

la misma persona cuando esta sana y cuando enferma.
4. Aspectos contextuales. Corresponde al principio de justicia.

Analiza el papel en el proceso de toma de decisiones de factores
relacionados con la familia, la sociedad, la economia, la cultura, la

religion, etc.

Cuando la politica de distribucion de recursos se realiza de forma justa y
equitativa, los médicos estan obligados a seguir estrictamente las normas
de dicha politica, aunque puedan ir contra los intereses de determinados

pacientes.

Los facultativos deben lealtad a sus pacientes, deben respetar sus
preferencias y su privacidad, y han de dar soluciones a sus necesidades

de salud y de informacion.
Decisiones al final de vida

El sufrimiento que causa la aceptacién del final de la vida, unido a la
debilidad fisica y los sintomas mal controlados, debe ser adecuadamente
aliviado con la aplicacion de los cuidados necesarios para obtener un
control aceptable de los sintomas fisicos, psicologicos y espirituales:. Con
la aplicacion de unos cuidados paliativos exhaustivos e
interdisciplinarios se alivia el proceso en la mayor parte de los casos. En
algunos, es necesario recurrir a la sedacion terminal, no exenta de
polémica. Sin embargo, hay un minimo porcentaje de casos en los que

aspectos relacionados con la percepcion de autonomia, control y



dignidad, mas que factores como el dolor o la depresion, les conducen a

ver en la eutanasia o el suicidio asistido la solucion:.

En cualquier caso, iniciar el debate sobre la legalizacién de la eutanasia
(s6lo despenalizada en los Paises Bajos y parte de Bélgica) o el suicidio
médicamente asistido (legal en Oregdén y parte de Suiza), sin garantizar
previamente una atencién paliativa adecuada para toda la poblacion, es

al menos irresponsable.
Eutanasia y suicidio asistido

El término eutanasia se refiere actualmente a la conducta (accién u
omision) intencionalmente dirigida a terminar con la vida de una
persona que tiene una enfermedad grave e irreversible, por razones
compasivas y en un contexto médicos, cuando el paciente lo pide de
forma continuada y responsable y se encuentra préximo a la muerte. Ha
de existir un vinculo causal directo e inmediato entre la accién realizada

y la muerte.

El suicidio médicamente asistido es aquel en que un médico proporciona
a un paciente la medicacion necesaria para que éste termine con su vida
cuando lo considere oportuno. Se realiza a peticion del paciente, y se
diferencia de la eutanasia en que deja la ultima decisidn y el control en

manos del sujeto sin desvincularle del sistema de atencion.

La regulacion de ambas medidas, en los paises que las tienen, va
acompanada de una serie de garantias que eviten abusos: capacidad y
voluntariedad, informacion, opinién de mas de un facultativo, espacio de

tiempo entre la peticidon y la decision final, etc. En el caso del suicidio



asistido, la garantia es mayor al ser el propio paciente quien finalmente

toma la decision.

La diferenciacidn entre eutanasia activa y pasiva, y directa e indirecta, ha
provocado una importante confusién. Lo que se denomina eutanasia
pasiva es equivalente a la limitacion del esfuerzo terapéutico, y el
término eutanasia indirecta hace referencia a la aplicacion de medidas
paliativas que pudieran acortar la vida como efecto secundario no
deseadox. Ambas son actuaciones éticamente aceptadas 'y
legalmentes permitidas en nuestro pais, que permiten la muerte y nada

tienen que ver con la eutanasia.

Ante un paciente en situacion terminal lo que se hace o se deja de hacer
con la intencién de prestarle el mejor cuidado, permitiendo la llegada de
la muerte, no s6lo es moralmente aceptable, sino que muchas veces llega
a ser obligatorio. Por el contrario, cuando algo se hace o se deja de hacer
con la intencion directa de producir o acelerar la muerte del paciente,

entonces corresponde aplicar el calificativo de eutanasia.

No obstante, algunos autores opinan que la intencionalidad es algo
subjetivo que so6lo conoce quien realiza el acto, y que el objetivo de la
bioética es evaluar actuaciones, no intenciones, ya que lo que beneficia o
perjudica a un enfermo no es la intencién con la que se realiza una accion

sino el resultador.
Sedacion paliativa en agonia

La supresion de la vida consciente y el posible acortamiento de la vida
biolégica son 2 efectos no deseados de la aplicacion de la sedacion

paliativa, que han centrado el debate sobre su indicacién.



La sedacion terminal es un procedimiento médico bien definido,
aceptable ética y juridicamente y que, debidamente practicada, es una
medida recomendable en situaciones de enfermedad terminal. No hay

ninguna relacion entre sedacion terminal y eutanasiar.

La utilizaciébn del mismo concepto para diferentes actuaciones ha
provocado confusién. Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos,
sedacidon terminal es: «La administracion deliberada de farmacos para
lograr el alivio, inalcanzable con otras medidas, de un sufrimiento fisico
y/o psicolégico, mediante la disminucion suficientemente profunda y
previsiblemente irreversible de la conciencia en un paciente cuya muerte
se prevé muy préxima y con su consentimiento explicito, implicito o

delegado»s.

Es un tipo de sedacion paliativa utilizada en el periodo de agonia y que
esta indicado en 1 de cada 4 o 5 pacientes. Los sintomas que mas
frecuentemente hacen necesaria esta practica son: delirium, disnea, dolor

y distrés emocional.

El debate sobre la aceptacién ética de la sedacién ha sido presidido por

su confusion con la eutanasia. Son acciones diferentes en:

Intencionalidad: en la sedacion la intencion del médico es aliviar el
sufrimiento y en la eutanasia el objetivo es provocar la muerte del

paciente para liberarle de sus sufrimientos.

Proceso: ambos requieren consentimiento. En la sedaciéon debe existir
una indicacién, los farmacos y las dosis se ajustan a la respuesta frente al
sufrimiento. En la eutanasia se precisa de farmacos en dosis y/o

combinaciones letales, que garanticen una muerte rapida.



Resultado: en la sedacion la respuesta es el alivio del sufrimiento y en la

eutanasia la muerte del paciente.

Una practica correcta debe contemplar los pasos que se enumeran y
dejarlos reflejados en la historia clinica:

Indicacion: diagnostico que determina la situacion de terminalidad y

sintoma que motiva la sedacidn.

Obtencion del consentimiento: no se recomienda el uso de un
documento especifico ni la firma, pero si que se registre en la historia

clinica el consentimiento que se ha obtenido.
Pauta: farmaco, dosis y via que utilizaremos.

Evaluacion de la respuesta: control del sintoma y nivel de conciencia y

ansiedad (p. €j., escala de Ramsay).

Ajuste en funcion de la respuesta, obteniendo el control del sintoma con

el minimo descenso del nivel de conciencia. i
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